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Abstract 

Introduction: La demence peut retentir lourdement sur les aidants familiaux du patient. Les objectifs de notre etude etaient de determiner le 
niveau de fardeau et de la depression chez les aidants familiaux de sujets dements, et d'identifier les facteurs associes a un niveau de fardeau 
eleve. Methodes: II s'agissait d'une enquete aupres de 65 aidants tunisiens. Les niveaux de fardeau et de la depression ont ete evalues par, 
respectivement, I'inventaire de Zarit et I'echelle de Beck. Resultats: Le taux des aidants qui avaient un niveau de fardeau eleve etait de 52,3 %. 
Une depression moderee ou severe a ete relevee chez 46,2 %. Un niveau de fardeau eleve etait correle, du cote de I'aidant, avec le niveau socio- 
economique moyen a eleve, la cohabitation avec le patient, le fait d'etre son conjoint, la reduction des activites quotidiennes et la severite de la 
depression, et, du cote du dement, avec I'agressivite. Conclusion: Les facteurs correles a un niveau de fardeau eleve orientent vers les cibles 
d'intervention et sont susceptibles d'etre ameliores par la prise en charge, ce qui contribuerait a alleger la detresse des aidants. 
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Introduction 



La demence altere non seulement la qualite de vie des patients, mais aussi retentit lourdement sur les aidants. De nombreux travaux soulignent les 
repercussions negatives de cette aide sur la sante des aidants, en particulier leur sante mentale [1]. L'effet des differents facteurs de stress sur ces 
aidants represents le fardeau ou la charge [2]. La fonction d'aide peut etre influencee par des facteurs culturels et religieux. 

La Tunisie est en situation interculturelle. Pays arabo-musulman, certes, mais aussi au voisinage de I 'Europe et aux portes de I 'Afrique. Aussi, la 
societe tunisienne est-elle en pleine mouvance. Elle vit de nombreux contrastes du fait des deux influences : arabo-musulmane, plutot 
conservatrice, accordant un statut privilegie au sujet age, et occidentale, beaucoup plus liberale. Cette atmosphere, contraignante et 
contradictoire, pourrait avoir des repercussions sur la fonction d'aide et la charge ressentie. 

Nos objectifs etaient de depister la depression chez les aidants familiaux de personnes dementes et d'evaluer leur niveau de fardeau et I 'impact du 
facteur culturel sur le niveau de fardeau pergu. 



Methodes 



II s'agissait d'une etude transversale, qui a consiste en une enquete menee aupres des aidants familiaux tunisiens de sujets dements. Pour 
optimiser la representativite de notre echantillon, les sujets dements ont ete recrutes a la fois dans le secteur public (a I'unite des consultations 
externes du service de psychiatrie au CHU Hedi Chaker), a Sfax en Tunisie, et dans les cabinets de cinq psychiatres exergant dans le secteur prive 
dans la meme region. Tous les aidants qui ont accompagne leur parent dement a des consultations psychiatriques entre aout 2009 et fevrier 2010 
ont ete sollicir.es. Deux avaient refuse de participer a I'enquete. Les aidants qui ont accepte de participer a I'enquete ont repondu a : 

Un questionnaire anonyme concernant des donnes sociodemographiques, des caracteristiques de la situation d'aide (lien de parente, cohabitation, 
recours aux aides professionnelles et a domicile, reduction des activites de I'aidant) ainsi que des donnees medicales concernant le malade (duree 
devolution de la maladie, notion de prise de traitement et sa duree, severite de I'atteinte cognitive evaluee a I'aide du Mini Mental State 
Examination (MMSE), alimentation, temps des repas, hygiene, presence de troubles du comportement, agressivite envers I'aidant). 

L'inventaire de fardeau de Zarit (pour evaluer le fardeau) : Pour chacun des 22 items de cette echelle, I'aidant a determine a quelle frequence il 
ressentait telle ou telle emotion dans sa relation d 'aide. Cette frequence pouvant varier de 0 « jamais » a 4 « presque toujours ». Un score global, 
obtenu en faisant la somme des scores de chacun des items, peut varier theoriquement de 0 a 88. Plus le score est eleve, plus la charge ressentie 
est importante : le fardeau est leger entre 21 et 40, modere entre 41 et 60 et severe au-dela de 61 [3,4]. Conformement a la litterature [3], nous 
avons considere la mediane du score du fardeau, obtenu dans notre etude, comme valeur approximative du seuil d'un niveau de fardeau eleve 
(lourdement ressenti). 

L'echelle d'auto-evaluation de Beck (pour depister la depression), comprenant 13 items cote chacun de 0 a 3. Un score global, obtenu en faisant la 
somme des scores de chacun des items, peut varier theoriquement de 0 a 39 : la depression est legere entre 4 et 7, moderee entre 8 et 15 et 
severe au-dela del6. 

L'etude a comporte deux parties : une descriptive et une analytique. L'analyse statistique des donnees a ete realisee par le logiciel SPSS dans sa 
quinzieme version. L'etude comparative s'est basee sur le Test Chi-deux. Le seuil de significativite retenu a ete fixe a 5%. 



Resultats 



Le nombre d 'aidants colliges etait de 65. 
Etude descriptive 

Caracteristiques medicales des dements 

L'age moyen des sujets dements de notre serie etait de 75 ± 6,86 ans, avec des extremes de 60 et 97 ans. Le sexe ratio (H/F) etait de 0,75. La 
duree devolution de la maladie de nos patients etait en moyenne de 3 ± 2,83 ans avec une duree moyenne de prise en charge des sujets dements 
de 3 ± 2,25 ans (Tableau 1). 

Caracteristiques sociodemographiques des aidants et celles relatives a la situation d'aide 

L'age moyen des aidants de notre serie etait de 49 ± 11,13 ans, avec des extremes de 20 et 73 ans. Le sexe ratio (H/F) etait de 0,18 (Tableau 
2). 

Description du fardeau 

Les resultats concernant le sentiment de fardeau sont resumes dans le Tableau 3. La moyenne du fardeau dans notre echantillon etait de 42 
±18,37 avec des extremes de 11 et 88. La mediane du score du fardeau etant 42, 34 aidants (52,3 %) avaient un fardeau eleve et 31 (47,7 %) 
avaient un fardeau leger. 
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La mediane du score du fardeau, consideree comme valeur approximative du seuil d'un fardeau eleve, etait egale a 42. Ainsi, 34 aidants (52,3 %) 
avaient un fardeau eleve et 31 (47,7 %) avaient un fardeau leger. 

Depistage de la depression 

La moyenne du score de Beck etait de 4,87 ± 4,2 avec des extremes de 0 et 15 (Tableau 4). 
Etude analytique 

Un niveau de fardeau eleve etait correle, dans notre etude, de facon significative aux variables suivantes (Tableau 5) : le niveau socio- 
economique de I'aidant, le lien de parente (conjoint du dement), le lieu de vie partage avec le dement, I'alimentation avec aide du dement, la 
reduction des activites quotidiennes, I'existence d'agressivite envers I'aidant, la sensation de fardeau exprimee par I'aidant et un score de Beck d'au 
moins 10,54. 

II n'y avait pas de correlation statistique avec les variables suivantes : le sexe de I'aidant, la severite de I'atteinte cognitive du patient (estimee par 
le score a la MMSE), le degre d'autonomie du dement (hygiene), et le fait de beneficier d 'une aide medicale ou a domicile. 



Discussion 



Description du fardeau 

Dans notre etude, le niveau de fardeau moyen etait de 42. Ce score correspond a la limite superieure de ceux rapportes dans la litterature (entre 
22,4 et 42) [3-7]. Cette variability serait sous tendue par deux facteurs : 

Plus la fonction d 'aide assumee par I 'aidant se prolonge dans le temps, plus la sensation de fardeau est lourde. L'integration, dans les echantillons 
etudies, des aidants accompagnant un proche depuis plusieurs annees (3±2,25 ans dans notre etude, 4,4±2,5 ans dans la serie de Kerherve [4]) 
contribue incontestablement a elever le niveau de fardeau ressenti avec des moyennes respectives de 42 et 38,7. D'ailleurs, dans notre etude, le 
niveau de fardeau augmentait de fagon significative avec la duree de prise en charge du dement (p= 0,02). 

Des methodologies differentes : le niveau de fardeau est plus bas pour les enquetes realisees en population generale que celles selectionnees par 
I'intermediaire de services de soins (consultation externe de psychiatrie et cabinets de psychiatres de libre pratique). En effet, en population 
generale, tres peu de dements sont traites pour leur pathologie dementielle et dans un nombre non negligeable de cas, on peut supposer que la 
maladie n 'est connue ni du patient ni de son entourage [8]. 

Fardeau et depression 

Le score moyen de I'echelle de Beck (8,33±7,05), chez les aidants de notre etude, etait superieur a celui de la population generale (7±7,05) [2]. 
Le taux des aidants de notre etude qui presentment une depression moderee a severe (46,2 %) etait superieur a celui observe dans I'etude de 
Kerherve (22,8 %) [4]. Pour ces aidants, une prise en charge en consultation externe de psychiatrie a ete suggeree. 

Les scores a I'inventaire du fardeau de Zarit et a I'echelle de depression de Beck etaient fortement correles dans notre etude (p = 0,001) ; ce qui 
rejoint les resultats de I'etude de Kerherve [4]. Toutefois, il est difficile de faire la part entre I 'effet d'une depression preexistante, ou d'une 
recidive chez des sujets ayant des antecedents depressifs (non pris en compte dans notre recueil des donnees) et la depression d'epuisement en 
rapport avec une charge plutot lourde. 

Facteurs associes a un niveau de fardeau eleve 

Parmi les facteurs correles a un niveau de fardeau eleve, chez les aidants de notre etude, figuraient avec le niveau socio-economique de I'aidant 
(p=0,034), le lien de parente avec le dement (p=0,026), le lieu de vie partage avec le dement (p=0,002), I'alimentation avec aide du dement 
(p=0,037), la reduction des activites quotidiennes (p=0,003), I'existence d'agressivite (physique et verbale) envers I'aidant (p=0,009) et la 
sensation d'un niveau de fardeau eleve chez I'aidant (p=0,001). 

Sexe de I'aidant 

De nombreuses etudes montrent que les femmes rapportent un niveau de fardeau ou un niveau de tension plus important que celui des hommes. 
Cette predominance feminine aurait de nombreuses explications. Les femmes auraient une implication affective plus importante et une moindre 
inhibition a exprimer une plainte ou un symptome. Elles sont non seulement plus frequemment sollicitees pour effectuer des riches d'aide, mais 
aussi elles beneficient moins de support social dans cette fonction [9] ; elles auraient tendance a etre moins souvent secondees dans leur activite 
d 'aide par leur entourage que les aidants de sexe masculin [10]. Alors qu'en fait, prendre en charge une personne adulte n 'est pas naturel pour la 
femme ; cette tache serait plus stressante pour elle que pour I'homme, lequel peut prendre des decisions plus facilement. Enfin, cette activite 
d 'aide survient a un age ou la femme a fini d 'elever ses enfants et pourrait avoir du temps disponible pour ses loisirs [11]. 

Dans notre echantillon qui comportait majoritairement des femmes (84,6%), le sexe n'intervenait pas dans le degre du fardeau, contrairement aux 
donnees de la litterature [3,4]. En effet, dans notre contexte socioculturel et religieux, le role essentiel de la femme est de subvenir aux besoins de 
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son foyer et sa famille, y compris ses parents et/ou beaux-parents a un age plus avance. Cette tache fait done partie du role social de la femme 
qu'elle assume sans s'en plaindre. 

Niveau socio-economique de I'aidant 

Dans notre etude, il y avait une correlation entre un niveau de fardeau eleve et un niveau socio-economique moyen a eleve des aidants. Ce 
resultat etait vraisemblablement biaise, compte tenu de la composition de notre population d'etude qui comportait majoritairement des femmes 
d'origine urbaine et d'un niveau socioeconomique moyen a eleve (63,6% des femmes), profil tres different de celui classique de la femme 
tunisienne sus-decrite. Celles-la sont dans une situation d 'entre-deux culturel, tiraillees entre des racines arabo-musulmanes conservatrices et des 
influences modernes et liberales. Ce contexte socio-economique va de pair avec un cumul de charges professionnelles et familiales, entre autres 
celle de la tache d'aide. Le stress lie a un tel contexte familial et socioprofessionnel constitue un facteur de vulnerability a I'epuisement (burn-out), 
a un sentiment de niveau de fardeau eleve et a la depression. 

L'agressivite 

Dans la plupart des travaux, la charge ressentie par I 'aidant est plus liee aux troubles du comportement qu 'aux incapacites pour effectuer les 
actes elementaires de la vie quotidienne [12]. Les troubles du comportement de I 'aide sont mal vecus par I'aidant, de fagon generale, et, selon 
I'etude Rabins [3], la violence physique est le trouble du comportement le plus difficile a gerer. 

Dans notre etude, il y avait une correlation entre un niveau de fardeau eleve et l'agressivite (physique ou verbale) de I'aide envers I'aidant ; ce qui 
rejoint les donnees de la litterature [3]. 

Le lien de parente 

Pour les aidants de notre etude, une charge elevee a ete plus souvent rapportee par les conjoints que par les enfants des sujets dements (78,6% 
versus 45,1%). 

Dans notre contexte arabo-musulman, I'enfant est tenu d'avoir du respect vis-a-vis de ses parents, d'accepter leurs decisions et, si besoin, de les 
prendre en charge sur les plans materiel et physique quel que soit le contexte. Ces valeurs, fondamentales dans notre culture, sont inculquees aux 
enfants des leur jeune age ; ce qui rendrait la fonction d'aide plus facile a gerer pour ces derniers que pour les conjoints qui sont parfois des 
epouses ayant endure durant leur vie conjugale l'autoritarisme, voire la maltraitance de leur mari. 

Le recours aux aides medicales et a domicile 

Le recours aux aides medicales est associe a un fardeau eleve dans de nombreuses etudes [3] et est certainement le temoin de problemes de 
sante. En effet, il semble que la severite de I'atteinte cognitive, les troubles du comportement, I'alteration du statut nutritionnel et, par consequent, 
le recours aux aides medicales soient intriques. Pour les aidants de notre etude, bien qu'ils fussent majoritairement d'un niveau socio-economique 
moyen ou eleve, le recours a ce type d'aide pouvait etre pergu comme un rejet condamnable par la societe (notamment le recours au placement 
dans des institutions specialises). Les aidants prefereraient alors gerer seuls les problemes de prise en charge de leurs proches dements. 

Quant au recours aux aides a domicile, les etudes, y compris la notre, ne montrent pas d'association avec un niveau de fardeau plus bas [3,4]. 
Si les services d 'aides a domicile soutiennent I'aidant dans la gestion des deficiences instrumentales de la personne aidee, ils restent peut-etre 
insuffisants pour la prise en charge d'une personne demente. En effet, la prise en charge d'une personne presentant une alteration des fonctions 
superieures necessite une surveillance continue, peu compatible avec I 'activite des services d 'aides a domicile [3]. 

Limites de notre travail 

Les principales limites de notre etude etaient: le nombre peu eleve d'aidants enquetes ; I'inventaire de fardeau de Zarit utilise dans notre travail 
mesure uniquement la dimension negative du fardeau et ne prend pas en consideration les aspects positifs de I'aide, comme la valorisation de la 
personne aidante et le renforcement des liens entre I'aidant et I'aide, qui ont une valeur adaptative [3,4]. En outre, il ne permet pas d'identifier 
avec precision les besoins des aidants en souffrance [4]. 



Conclusion 



Nos resultats refletent la detresse des aidants familiaux des sujets dements. Les facteurs correles a un niveau de fardeau eleve sont, en partie, des 
facteurs non modifiables qui peuvent cependant nous permettre de cibler une population a risque susceptible de beneficier d'une attention 
particuliere. Certains facteurs modifiables pourraient faire I'objet d'une prise en charge adaptee, et ceci des I'apparition des premiers symptomes, 
afin de soulager les aidants. De tels travaux devraient etre completes par des etudes longitudinales du fardeau, afin de reperer les facteurs 
predictifs d'un fardeau eleve. Ainsi, il sera possible d'identifier des aidants vulnerables devant beneficier de mesures d'aides adaptees. 
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Tableau 1: Caracteristiques medicales des dements 



Variables 



Nombre 



Pourcentage (%) 



Score a la MMSE 

Modere 
Severe 



25 
40 



38,5 
61,5 



Alimentation 

Seul 

Avec aide 



29 
36 



44,6 
55,4 



Temps des repas 

Long 
Normal 



41 
24 



63,1 
36,9 



Hygiene 

Assuree seul 
Assuree par I'aidant 



6 

59 



9,2 
90,8 



Troubles du comportement 

Oui 
Non 



50 
15 



76,9 
23,1 



Agressivite envers I'aidant 

Oui 
Non 



42 
23 



64,6 
35,4 
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Tableau 2: Caracteristiques sociodemographiques des aidants et celles relatives a la situation d'aide 


Variahlpc 

VCII luUIC3 


I1UIIIUI C Ml J 


Pr*i irrpntnnp (Qfn\ 
ruui lci iiayc ^ /u j 


Niveau socio-economique 






Bas 


21 


32,3 


Moyen 




AA C 


Eleve 


lb 


T3 1 


Residence 






Rurale 




5L,5 


Urbaine 




D/ ,/ 


Lien de parente 






Conjoint 


1 A 

14 


11,3 


Descendant ou fratrie du dement 


bl 


~7Q C 
/0,D 


Lieu de vie 






Avec le dement 


JO 


CO c 
DO,D 


Different du dement 


Li 


A 1 LT 

41,5 


Aide a domicile 






Oui 


LL 




Non 


A "3 
4j 


bo,z 


Aide medicale 






Oui 


22 


33,8 


Non 


43 


66,2 


Reduction des activites de I'aidant 






Oui 


58 


89,2 


Non 


7 


10,8 


Sensation de fardeau 






Oui 


46 


70,8 


Non 


19 


29,2 


Tableau 3: Repartition des aidants selon le score de I'inventaire de fardeau de Zarit 




Nombre (N) 


Pourcentage (%) 


Fardeau nul 


8 


12,3 


Fardeau leger 


21 


32,3 


Fardeau modere 


22 


33,8 


Fardeau severe 


14 


21,6 


Tableau 4: Repartition des aidants selon le score de I'echelle de Beck 




Nombre (N) 


Pourcentage (%) 


Pas de depression 


24 


36,9 


Depression legere 


11 


16,9 


Depression moderee 


18 


27,7 


Depression severe 


12 


18,5 
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Tableau 5: Correlations des variables sociodemographiques et cliniques avec le niveau du fardeau 





Fardeau bas 


Fardeau eleve 






N 


°/o 


N 


% 


P 


Sexe de I'aidant 












Masculin 


3 


30 


7 


70 




Feminin 


28 


50,9 


27 


49,1 


0,2 


Niveau socio-economique de 












I'aidant 












bas 


14 


66,7 


7 


33,3 


0,034 


Moyen a Eleve 


17 


38,7 


27 


61,3 


Pa rente avec le dement 












Conjoint 


3 


21 4 


11 


78,6 


0,026 


Enfant 


28 


54,9 


23 


45,1 


Lieu de vie 












Avec dement 


12 


31,5 


26 


68,5 


0,002 


Distinct de celui du dement 


19 


70 ,4 


8 


29,6 


Aide a domicile 












Hi li 
WUI 


12 


54,5 


10 


45,5 


0,42 


Non 


19 


44,1 

i i / J- 


24 


55,9 


Aides medicates 












Hi li 
WUI 


10 


45,5 


12 


54,5 


0,79 


Non 


21 


48,8 


22 


51,2 


Alimentation 












Seul 


18 


62,1 


11 


37,9 


0,037 


Aide 


13 


36,1 


23 


63,9 


Temps du repas 












Long 


19 


46,3 


22 


53,7 


0,77 


Normal 


12 


50 


12 


50 


Hygiene 












Seul 


4 


66,7 


2 


33,3 




Aide 


27 


45,8 


32 


54,2 


0,32 


Agressivite du dement 












Oui 


15 


7 

DDf/ 


27 




0,009 


Non 


16 


69,6 


7 


30,4 


Sensation de fardeau 












Oui 


16 


34,8 


30 


65,2 


0,001 


Non 


15 


78,9 


4 


21,1 


Reduction des activites 












Oui 


24 


41,4 


34 


58,6 




Non 


7 


100 


0 


0 


0,003 


Severite de la depression 












Pas de depression ou depression 


22 


62,9 


13 


37,1 




legere 






0,001 


Depression moderee a severe 


7 


23,3 


23 


67,7 
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